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Título: Efectos sobre el cuidador principal del paciente terminal. 
Resumen 
Un paciente se define como terminal cuando sufre una enfermedad en estado avanzado, progresivo e incurable que no responde a 
tratamiento específico para la curación. Pueden continuar con un tratamiento paliativo, sintomatológico, pero no curativo. La 
esperanza de vida de estos pacientes es de 6 meses. Los pacientes terminales requieren una serie de cuidados que suele aportar 
un familiar del paciente. Además, es necesario que el personal sanitario asesore y mire tanto por el paciente como por el cuidador 
informal, para enseñarle, instruirle y valorar su situación. 
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Title: Effects on the main caregiver of the terminal patient. 
Abstract 
A patient is defined as terminal when he suffers from an advanced, progressive and incurable disease that does not respond to 
specific treatment for healing. They can continue with a palliative, symptomatological treatment, but not curative. The life 
expectancy of these patients is 6 months. Terminal patients require a series of care that is usually provided by a relative of the 
patient. In addition, it is necessary that health personnel advise and look at both the patient and the informal caregiver, to teach, 
instruct and assess their situation. 
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1. Paciente terminal. 
El paciente terminal es aquel que sufre una enfermedad terminal. Estas enfermedades pueden presentar un estadio 
avanzado, progresivo e incurable, con falta de posibilidades razonables de que el tratamiento específico sea efectivo, 
presentar varios problemas o síntomas intensos, múltiples, multifactoriales  y cambiantes,… son enfermedades con un 
gran impacto emocional en el paciente, su familia y el equipo terapéutico, este o no implícita la muerte. Normalmente, 
estas enfermedades dan una esperanza de vida inferior a 6 meses. Los pacientes en situación terminan requieren una gran 
demanda de atención y de soporte.
 
Según la OMS y la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, la enfermedad terminal es la que no tiene un tratamiento 
que consiga la curación o retrasar la evolución de la misma, lo que supone la muerte del paciente en un periodo 
generalmente inferior a 6 meses. Este tipo de enfermedades son progresivas, con síntomas intensos, multifactoriales, 
cambiantes y que conllevan un gran sufrimiento tanto para el paciente como la familia. 
En caso de los pacientes terminales, el objetivo en sus cuidados no es curar, sino cuidar al paciente aunque la 
enfermedad persista y tenga una progresión irreversible. Se debe tratar de dar una mejor calidad de vida hasta que llegue 
la última fase.
 
Los cuidados que tienen como último fin cuidar y no curar aplicados en estos pacientes se llaman “cuidados paliativos”.  
La OMS define estos cuidados como “el cuidado activo y total de las enfermedades que no tienen respuesta al tratamiento 
curativo, con el objeto de conseguir la mejor calidad de la vida posible controlando los síntomas físico-psíquicos y las 
necesidades espirituales y sociales de los pacientes”. 
 
Para considerar a una enfermedad como terminal y hacer al paciente portador de cuidados paliativos necesitaremos 
analizar unos parámetros objetivos y la propia situación del paciente. Estos criterios son:
 
 Insuficiencias orgánicas avanzadas (cardiacas, respiratorias, hepáticas y/o renales). 
 Enfermedades degenerativas del SNC (demencias, Parkinson, ictus, comas y/o ELA). 
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 Pacientes geriátricos con múltiples patologías terminales. 
 Pacientes terminales con SIDA. 
 Poli ulcerados con inmovilismos irreversibles. 
En los cuidados paliativos, se tratan los síntomas que puede ir sufriendo el enfermo para que lo lleve lo mejor posible.  
Los cuidados paliativos se basan en una atención integral del enfermo, valorando los aspectos físicos, emocionales, 
sociales y espirituales de manera individual para cada paciente y de forma continua. En los núcleos familiares de los 
enfermos terminales se debe tratar tanto al paciente como a la familia. La familia es el núcleo donde se apoyara el 
enfermo, siendo especialmente importante en la atención domiciliaria. Se debe informar a la familia y educar en el 
cuidado del paciente. La promoción de la autonomía y la dignidad del paciente tienen que ser primordiales a la hora de 
tomar decisiones. Además, su opinión debe tenerse en cuenta a la hora de formar los objetivos terapéuticos. Es muy 
importante mantener un ambiente de respeto, confort, soporte y comunicación en el lugar donde se encuentra el 
paciente.  
2. Cuidador. 
El cuidador es aquel que aporta cuidados al paciente. Este puede ser un cuidador profesional formado para ello o lo que 
se conoce como cuidador informal. Los cuidadores informales por norma general son algún familiar cercano del paciente, 
como la madre, mujer, o hija del paciente. Generalmente suelen ser mujeres quienes se encarguen del cuidado del 
enfermo.  
El papel del cuidador consta de una limitación de los intereses. Por norma general, quienes cuidan no tienen tiempo de 
cuidarse a sí mismos o de ocio para ellos. Esto se une por norma general al papel de ama de casa que suelen tener las 
mujeres. El papel de cuidador junto al de ama de casa causa efectos desfavorables para la salud y la calidad de vida de 
estas personas, haciendo necesaria la implicación de personal socio sanitario y el apoyo del resto de la familia y el entorno 
social. 
 
El perfil del cuidador está bastante marcado puesto que son escasos los casos donde hay excepciones a este. La 
mayoría de los cuidadores informales de los pacientes tienen una edad entre 40 y 59 años, normalmente mujeres que 
suelen ser familiares cercanos del paciente, mujeres, hijas o madres generalmente. La labor del cuidador incluye todos los 
aspectos en los que el paciente no sea independiente. Esto incluye desde el aseo, alimentación, cuidados físicos, 
ejercicio,… hasta las relaciones sociales. Es importante que el cuidador marque unos límites, aunque no resulte difícil, 
puesto que se debe dejar hacer al paciente todo lo que él pueda, aunque le lleve más tiempo. A medida que el paciente 
comienza a depender más del cuidador, se vuelve más demandante, por ello debemos establecer lo más pronto posible 
unos límites en cuanto a que vamos a hacer por el paciente, en qué le vamos a ayudar, cuando, durante cuánto tiempo y 
donde. No debemos acudir a todas las demandas del paciente, ni mucho menos de forma inmediata en todas ellas. 
  
El cuidador principal tiene también mayores dificultades para compaginar el cuidado con la vida laboral. Una solución a 
esto es el reparto de tareas entre los familiares del paciente, aunque no siempre es fácil, y en ocasiones el cuidador 
principal puede tener sentimientos de culpa por no estar dando los cuidados el mismo. El reparto de tareas también 
dificulta la continuidad de los cuidados, así como el cumplimiento de los límites establecidos. 
 
Normalmente la personal que ejerce de cuidador principal del enfermo es aquella que tiene más facilidades para 
asumir este papel, contando con disposición para la atención, así como una buena relación con el enfermo, capacidad de 
instruir y transmitir información al enfermo y el resto de familia que se hará cargo en alguna ocasión del paciente. El 
cuidador principal es quien realiza la mayor parte de las atenciones que necesita el paciente, tanto físico como emocional, 
cuando este llega a la etapa terminal. 
El papel del cuidador principal es importantísimo para desarrollar la atención asistencia domiciliaria. Por ello, debemos 
apoyar al cuidador y la familia desde el equipo sanitario, especialmente desde los profesionales de enfermería. El equipo 
sanitario debe guiar al cuidador en su trabajo para prevenir repercusiones indeseadas en su propia salud. Si la salud del 
cuidador se resiente, también lo hará la calidad de los cuidados hacia el paciente, así como su relación con él.
 
El enfermo en situación terminal sufre una serie de cambios que van a hacer que la labor de cuidador principal sea 
altamente estresante. Además, cada día que pasa el paciente se encontrara algo peor progresivamente y de manera 
irreversible, sin tener tiempo a adaptarse a las nuevas situaciones de su etapa y a los cuidados. Todo esto unido al 
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conocimiento de cuál será el desenlace final de la enfermedad en un periodo de tiempo corto hace que aumenten los 
factores negativos del cuidado. 
 
Es importante que el cuidador principal sepa que se va a tener que enfrentar a la situación de agonía, muerte y duelo 
además de un posible duelo patológico secundario. 
 
3. Efectos de cuidar. 
El hecho de cuidar es una tarea que requiere una dedicación plena, total, siendo un papel que se asume internamente. 
Como ya hemos dicho, generalmente se el sexo femenino quien realiza esta función. Además, es una función poco 
reconocida socialmente que se suele sancionar si no se asume, mientras que si es el hombre quien la asume se le aplaude 
y reconoce.  En ocasiones, la decisión de ser cuidador del paciente terminal no se asume voluntariamente, sino que llega el 
momento y esta se presupone o impone
 
La carga del cuidador se puede medir de forma objetiva o subjetiva. La carga objetiva tiene que ver con la dedicación en 
el desempeño del papel de cuidador, el tiempo que se le dedica, las actividades objetivas que se realizan y las exposiciones 
a situación estresantes relacionadas con los cuidados. En cambio, la carga subjetiva se relaciona con la percepción de la 
situación y las emociones del cuidador frente a la experiencia de cuidar. 
 
3.1. Salud física. 
Con la salud física nos referimos al estado físico del cuidador tanto objetivo como subjetivo. Debemos valorar 
manifestaciones corporales que pueden presentarse ocultas en otros problemas que no son tan visibles complicando más 
al cuidador. Puede ser que estas otras complicaciones tengan su origen en otras áreas vitales o en necesidades básicas que 
no son cumplimentadas debidamente. 
 
Los signos y síntomas físicos más frecuentes que vemos en los cuidadores informales son: 
 
 Cefalea. 
 Dolores osteoarticulares: cervialgias, lumbalgias, dorsalgias, dolores de espalda, contracturas musculares,… 
 Cansancio crónico y agotamiento físico. 
 Insomnio. 
 Incremento en el número de infecciones. 
 Trastornos gastrointestinales: pueden conllevar desórdenes alimentarios como diminución en el peso o 
alteraciones analíticas. 
La disminución de la calidad de vida y la aparición de estos problemas son visibles por el propio cuidador y debemos 
tener en cuenta los signos cuando el cuidador refiere cansancio, o alguno de los síntomas anteriores.  
3.2. Salud mental. 
En este apartado englobaremos la alteración psíquica que, como muestran algunos estudios, es la que más efectos 
negativos aportan al cuidador principal el hecho de cuidar. En múltiples ocasiones los cuidadores principales no tienen 
ayuda para realizar los cuidados y se enfrentan solos a esta situación. Esto genera una soledad y sobrecarga que a la vez se 
ve ligada a sentimientos de tristeza, angustia, dolor, insatisfacción o depresión. También es frecuente que en los 
cuidadores principales se den pensamientos disfuncionales relacionados con la sobrecarga y el cansancio que sufre.  
Existen otros efectos de la esfera psíquica que puede presentar el cuidador informal. Algunos de estos son: ansiedad, 
estrés, apatía, depresión, alteraciones del sueño, irritabilidad, sentimientos de culpa, exceso de auto exigencia, 
desesperanza, baja autoestima, sentimientos de miedo e incertidumbre y sensación de sobrecarga. 
La salud física y la salud mental son las más evidentes a primera vista para el personal sanitario puesto que los síntomas 
físicos y mentales descritos son motivos de consulta y los cuidadores informales suelen acudir a su médico de atención 
primaria. Cuando un caso de este tipo entra en la consulta, debemos tratar de ver que hay debajo de los síntomas que se 
nos describen y no limitarnos un tratamiento sintomático. 
 
Por esto, es frecuente que los cuidadores informales consuman fármacos como antiinflamatorios, relajantes 
musculares, ansiolíticos, analgésicos y antidepresivos. Es fundamental que los cuidadores sepan que el abuso de 
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medicamentos y las consecuencias de ser cuidador deben ser atajados de forma rápida y correcta para evitar mayores 
consecuencias como aumento del consumo de estos fármacos o incluso llegar a padecer adicciones alcohólicas o 
tabáquicas.
 
3.3. Salud social. 
Los aspectos sociales y el entorno de los cuidadores también se ven afectados cuando se toma este papel. Por lo 
general, las mujeres que adoptan el papel de cuidador principal del enfermo no tienen otro trabajo remunerado, y cuando 
lo tienen se ven obligadas a dejarlo, de manera temporal o definitiva, para poder cuidar del enfermo.   Esto implica un 
importante impacto económico causado por el descenso del poder adquisitivo unido a la aparición de nuevos costes para 
el acondicionamiento y las ayudas técnicas que requiere el paciente terminal. Además, se une una pérdida de recursos 
para el desarrollo intelectual de los que el cuidador ya no podrá disponer, además de perder la autorrealización que 
suponía ser productivo para la sociedad. 
El tiempo que el cuidador principal dedica al paciente terminal no solo se corresponde con el tiempo que podría dedicar 
a la actividad laboral, sino que es tiempo que también se resta al ocio y disfrute, haciendo que las relaciones sociales y 
familiares disminuyan. El tiempo para dedicarse a sí mismo también se ve mermado por el papel de cuidador.  
La diminución total o parcial de tiempo para dedicar a la vida laboral, social, al ocio y a si mismo deriva en una exclusión 
social que incluso puede afectar a las disfunciones familiares. Esto hace que la calidad de vida del cuidador se vea 
perjudicada. 
 
3.4. Síndrome del cuidador. 
El síndrome del cuidador se define como el conjunto de alteraciones físicas, psicosomáticas, psíquicas, familiares y 
laborales que afectan al cuidador. Este síndrome se da como consecuencia de la sobrecarga emocional y física que implica 
el cuidado del paciente terminal por parte del cuidador informal. Esta sobrecarga conlleva el riesgo de que el cuidador se 
convierta en paciente causando así una claudicación familiar. El síndrome del cuidador es la suma de todas las 
manifestaciones citadas anteriormente, tanto físicas, psíquicas como sociales.
 
3.5. Características de la situación terminal. 
Cuando el paciente terminal se acerca hacia la muerte podemos hablar de dos fases, una antes y otra después, que se 
dan momentos antes del fallecimiento. La fase previa a este momento se caracteriza por la agonía causada por los 
cambios y la involución del proceso paliativo. La fase posterior se define como duelo, donde se experimenta dolor por 
parte de la familia y personas cercadas del paciente. 
Tanto el proceso previo a la muerte como el posterior son procesos fisiológicos y naturales causados por el proceso de 
adaptación  situaciones nuevas. Estas situaciones nuevas se dan tanto en el paciente como en la familia y allegados. 
Es importante recalcar que el equipo de enfermería es fundamental en estas situaciones para evitar complicaciones 
como la agonía o el duelo patológico.  
3.6. Agonía. 
Cuanto más avanza la enfermedad y más próximo está el momento de la muerte, los problemas aumentan en cuanto a 
número y dificultad tanto en el paciente como en los cuidadores.  
La agonía se caracteriza por un deterioro progresivo del estado general del paciente, con frecuentes y rápidos cambios, 
donde también pueden aparecer nuevos síntomas como la disminución del nivel de conciencia, problemas en la deglución, 
alteraciones cognitivas, circulatorias, ansiedad, miedo,… Cuando se presentan estos síntomas juntos nos indican que la 
muerte esta próxima, lo que causa un impacto emocional importante para la familia.
 
En esta etapa, es muy importante la presencia de un equipo sanitario, esto aportara confianza al enfermo y la familia. 
Es frecuente que la familia y el paciente tengan miedo aunque no nos lo digan directamente, por ello el equipo profesional 
debe conseguir que tanto el enfermo como la familia. En los últimos días es normal que familia y paciente sufran un 
deterioro físico notable así como una disminución del nivel de conciencia.  
Algunas de las recomendaciones que pueden darse a la familia y al cuidador principal para que sobrelleven esta 
situación de la mejor manera posible son:
  
 Redefinir objetivos y cuidados según la situación real del enfermo. 
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 Dar soporte emocional y apoyo a la familia. 
 Facilitar las visitas de despedida. 
 Respetar la dignidad y las necesidades del paciente y la familia. 
 Aconsejar sobre los trámites burocráticos a realizar tras la muerte del paciente. 
Por estas razones, el papel de enfermería en la fase de agonía es fundamental. No solo se debe continuar con los 
cuidados paliativos del paciente sino que también se debe dar apoyo a la familia mediante la información y el refuerzo. 
Estos momentos son críticos y la tensión del cuidador es más superficial si no se ha sabido manifestar el proceso 
correctamente.  
En esta fase se debe estar muy alerta para evitar la claudicación familiar por no poder soportar los hechos que se 
producen. Esta tarea forma parte de las funciones del personal de enfermería. Si conseguimos evitar esta situación de 
claudicación, estaremos evitando uno de los factores de riesgo del duelo patológico que se produce después de la muerte 
del paciente.  
3.7. Duelo. 
Tras la muerte del paciente la vida cambia de forma brusca, especialmente para el cuidador principal, quien había 
cambiado su vida totalmente durante los últimos meses o años para cuidar de él. Además, durante el cuidado se había 
establecido un vínculo que ahora se ve roto de forma repentina. El tiempo que el cuidador dedicaba al paciente terminal 
ahora queda vacío y sin ocupación, creando un sentimiento de vida incompleta que recuerda de manera permanente que 
el paciente ha fallecido, haciendo que aparezcan los sentimientos de dolor, tristeza y replanteamientos de las situaciones 
pasadas. Este proceso se denomina duelo. 
Según la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL), el duelo es el estado de sentimiento, pensamiento y 
actividad que se da como consecuencia de la perdida de una cosa o persona amada asociándose a síntomas físicos y 
emocionales. La pérdida de esta persona es traumática psicológicamente y dolorosa.
 
El proceso del duelo necesita tiempo para resolverse. Es un proceso que afecta a varias áreas de las personas que pasan 
por él. En un primer momento aparece un dolor emocional que causa la sensación de que el mundo se paraliza. En este 
momento las labores de apoyo del personal de enfermería necesitan un tacto especial. La mayoría de las personas se 
recuperan en un periodo relativamente corto de la ase de duelo. Este periodo puedo oscilar entre los dos o tres años.  
Para dar por finalizada la etapa de duelo, se dice que se debe poder recordar a la persona fallecida sin sentir un dolor 
intenso.
 
La fase de duelo presenta una serie de etapas hasta que se acepta la muerte, aunque es cierto que no siempre se dan 
de la misma manera en todas las personas:  
 
ETAPA DESCRIPCION 
Negación Mecanismo de defensa para amortiguar el sufrimiento permitiendo 
hacerse cargo de la situación lentamente. 
Ira Originada por la impotencia de la pérdida. 
Negociación Quien lo sufre tratara de negociar la perdida con un religioso u otra 
figura significativa. 
Depresión Reacción por la impotencia ante la perdía. 
Aceptación Sentimiento de resignación ante la incapacidad de cambiar lo sucedido. 
 
La mayoría de las situaciones de duelo se resuelven con el apoyo de las personas el entorno cercano. A pesar de esto, 
existe un pequeño porcentaje que puede complicarse y alargarse más de lo debido, generando un “Duelo patológico”. 
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El duelo patológico se da por las reacciones que tiene la aflicción de meses o años de duración que causan deterioro en 
la vida familiar, social y laboral. Entre las manifestaciones que caracterizan al duelo patológico encontramos la dificultad 
para aceptar la perdida, sentimientos de culpa, rabia, abandono, alteración o detención del curso biográfico, cambios 
emocionales repentinos, cuadros psicopatológicos depresiones, ansiosos o somáticos, trastornos de la conducta, 
dependencias y hasta síntomas psicóticos. 
El proceso de duelo puede verse afectado para bien o para mal por algunos factores haciendo que este se suavice o 
intensifique, se alargue o no,… entre estos factores se encuentran las características del fallecido, las características de la 
muerte, del cuidador, la relación entre cuidador y paciente,… 
 
El duelo es un proceso normal causado por la pérdida de la persona querida. Inmediatamente tras la muerte del 
paciente, su entorno requiere un tacto especial por parte de enfermería. Cada persona expresa el dolor de la manera que 
puede, incluso bloqueándose emocionalmente. Es muy importante que el personal unitario sepa comprender, respetar y 
abordar cualquiera de las reacciones que puede tener el entorno durante el duelo. 
 
Es muy importante que el duelo comience a prepararse antes de la muerte del paciente. De esta manera, se puede ir 
explorando y avanzando en los sucesos que se den cuando el paciente muera. De esta manera el cuidador y la familia 
estarán informada de lo que está por pasar y se consigue disminuir el nivel de ansiedad. La relación del personal de 
enfermería con el cuidador no debe finalizar cuando el paciente fallece, ya que debe hacerle un seguimiento y 
acompañamiento al cuidador y familia durante el duelo. Además, el personal de enfermería es fundamental para mejorar 
la calidad de vida de estas personas.  
Existen recomendaciones  que abogan por aumentar el seguimiento de quienes sufren el duelo durante uno o dos años 
más de lo habitual, especialmente si quien lo sufre es menor de edad. Unos cuidados patológicos adecuados ayudaran a 
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